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Abstract
Aim. – To describe the amount of medical and paramedical involvement in a sample of Breton children with cerebral palsy as a function of the
Gross Motor Function Classification System (GMFCS).
Materials and methods. – This is a transversal descriptive study. All children with cerebral palsy in Brittany were eligible. Parents who accepted to
participate were asked to fill in a questionnaire regarding medical and paramedical involvement with their child.
Results. – One hundred and thirty-three parents participated. 40.6% of the children were level I on the GMFCS, 20.3% II, 12.03% III, 13.53% IV
and 13.53% were level V. Thirty-nine percent of the children took at least one medication (of which 43% were antiepileptic drugs). 33.1% of the
children had received at least one injection of botulinum toxin within the year. Forty-four percent used a mobility aid. Eighty-five percent of the
children had at least one orthotic device, most often a night ankle-foot orthosis. The median number of rehabilitation sessions per week was 3.85
[0.5–11.5]. The frequency and type of sessions were mostly related to the GMFCS level.
Conclusion. – This study reports high levels of medical and paramedical involvement. Studies must attempt to define optimal practice.
# 2012 Published by Elsevier Masson SAS.
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Re´sume´
Objectif. – De´crire les fre´quences des soins me´dicaux et parame´dicaux d’un e´chantillon d’enfants paralyse´s ce´re´braux bretons en fonction de la
Gross Motor Function Classification System (GMFCS).
Mate´riel et me´thode. – Il s’agissait d’une e´tude transversale descriptive. Tous les enfants paralyse´s ce´re´braux re´sidant en Bretagne e´taient
e´ligibles. Les parents acceptant de participer re´pondaient a` un autoquestionnaire contenant des informations sur les soins me´dicaux et
parame´dicaux de leur enfant.
Available online at
www.sciencedirect.com
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Re´sultats. – Cent trente-trois parents ont participe´. 40,6 % des enfants e´taient stade I de la GMFCS, 20,3 % II, 12,03 % III et 13,53 % IVet 13,53 %
V. Trente-neuf pour cent des enfants prenaient au moins un me´dicament (dont 43 % des antie´pileptiques). 33,1 % des enfants avaient rec¸u au moins
une injection de toxine dans l’anne´e. Quarante-quatre pour cent des enfants be´ne´ficiaient d’une aide technique au de´placement. Quatre-vingt-cinq
pour cent des enfants be´ne´ficiaient d’au moins un appareillage orthotique, principalement une orthe`se mollet-plante nocturne. Le nombre me´dian
des prises en charge parame´dicales par semaine e´tait de 3,85 [0,5–11,5]. La fre´quence et le type de soin e´taient le plus souvent associe´s au niveau de
GMFCS.
Conclusion. – Cette e´tude rapporte des fre´quences de soins e´leve´es. Les recherches aidant a` la de´finition de pratiques optimales doivent se
poursuivre.
# 2012 Publie´ par Elsevier Masson SAS.
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1.1. Introduction
The term Cerebral Palsy (CP) includes a group of permanent
disorders of motor and postural development following cerebral
lesions which occurred in the developing brain before the age of
2 years [9]. It is the most frequent cause of motor disability in
children. The prevalence, which has been stable for the past
30 years, is 2 for 1000 live births [3]. The impairments, clinical
symptoms and functional limitations which occur are very
heterogeneous because of the diversity of the lesions and the
fact that they occur at very young age. The Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) is commonly used to
provide a description of the type of CP based on the child’s
global level of motor function. The GMFCS consists of five
levels of abilities with level I representing is the highest level of
ability and level V the lowest [17]. The scale has been shown to
be reliable, valid and clinically relevant for the classification
and prediction of motor function in children aged 2 to 18 years
old [18,21].
The medical and paramedical management of children with
CP very much depends on the degree of cerebral lesions and
their functional repercussions. The management strategy
includes drug treatments (general or local treatment of
spasticity, epilepsy, etc.), mobility aids (sticks, walking
frames, wheelchairs, etc.), postural aids (ankle-foot orthoses,
corsets, adapted seating, etc.) and rehabilitation (physiothe-
rapy, occupational therapy, speech therapy, vision rehabilita-
tion, etc.). Other paramedical staff such as special educators
and psychologists are often involved with the children and their
families within or out with specialized establishments.
Medical follow-up is multidisciplinary  and can include a
physiatrist, a neuropediatrician, pediatrician, and general
practitioner.
Many epidemiological studies based on registers of children
with CP have been carried out, providing descriptions of the
impairments and the possibility to observe changes in their
prevalence within the population [3,11]. However, there are few
studies regarding the therapeutic management of these
children. Most studies which have evaluated treatment have
evaluated a single treatment within the whole management
strategy. Over the past 20 years, these studies have completely
changed the management of children with CP because the
effectiveness of new treatments such as intramuscularbotulinum toxin injections has been demonstrated [4,5] as
well as the effectiveness of new rehabilitation techniques such
as constraint induced therapy [22]. New drug treatments
combined with rehabilitation have probably increased the
amount of treatment received by the child, possibly burdening
his or her daily routine. To our knowledge, no studies have been
carried out to describe and quantify the total medical and
paramedical involvement in the care of children with CP.
In order to fill this gap, an observational study on ‘the
medico-social management of Breton children and adults with
CP’ was set up in February 2010 in Brittany, France. The main
aim of this first phase report is to describe the frequencies of
medical and paramedical involvement in a sample of Breton
children with CP according to the GMFCS classification.
1.2. Materials and methods
1.2.1. Type of study
Transversal descriptive study based on a self-report
questionnaire.
1.2.2. Sample
Between February 2010 and June 2011, 450 questionnaires
and prepaid envelopes were sent to 40 physicians with case load
of children with CP in the four departments of Brittany
(neuropediatricians, physiatrists, pediatric surgeons, doctors
from the Medico-Education Institute, Institute of Motor
Education, Center of early medico-social assistance, Education
Department and Specialized home care). The doctors in this
network distributed the questionnaire to the parents. Phone call
and email reminders were regularly sent to the physicians
during this period.
1.2.3. The questionnaire
The aim of the questionnaire was to define current medical
management of children with CP by capturing a specific instant
of their treatment. The questions asked to the parents concerned
medical and paramedical involvement at the time that the
questionnaire was filled in: oral medication (the prescription
was copied on to the questionnaire), botulinum toxin injections
(within the last 6 to 12 months) and the site(s) of the limb(s)
injected, baclofen pumps, mobility and postural aids, medical
input and rehabilitation (frequency). The questionnaire was
based on the recommendations of McColl et al. [12] and met the
following criteria:
Table 1
General characteristics of cerebral palsy (CP) children and responders.
N (%)
Regional department (n = 128)
Finiste`re 58 (45.3)
Morbihan 29 (22.7)
Ille et Vilaine 24 (18.7)
Coˆtes d’Armor 17 (13.3)
Sex (n = 133)
Girls 48 (36.1)
Boys 85 (63.9)




Type of cerebral palsy (n = 120)
Unilateral spastic 36 (30.0)
Bilateral spastic 62 (51.7)
Dyskinetic 21 (17.5)
Ataxic 1 (0.8)






Cognitive deficit (n = 119)
Mild 25 (21.0)
Severe 9 (7.5)
Person responding to the questionnaire (n = 127)
Mother 105 (82.7)
Father 12 (9.4)
Both parents 9 (7.1)
Other family 1 (0.8)
n: number of questionnaires for which the response was available; N: number of
children.
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information letter which explain the aims of the questionnaire
and guaranteed freedom of reply, confidentiality and
anonymity;
 it was short enough to take less than 15 minutes to fill out and
the language used was simple. Technical terms were
explained by photos (for example, walking frame, adapted
seating, etc.);
 the presentation of the questionnaire was as light as possible,
using tables with mostly tick boxes. If the parents wanted to
make further comments, there was a free area at the end of the
questionnaire;
 the first page was for the doctors in order to confirm the
diagnosis of CP (the only inclusion criterion for the study),
the type of CP (unilateral spastic, bilateral spastic, dyskinetic,
ataxic or other), the limbs involved and cognitive function
(no, slight or severe loss of function). In order to be able to
link the first page to the rest of the questionnaire, a number
was attributed to each questionnaire.
1.2.4. The GMFCS classification
The parents were asked to rate their children according to the
GMFCS. Two different simplified GMFCS texts were used for
children aged 4–6 and 6–18. This procedure has already been
shown to be reliable for these age groups [16]. Both the texts
were translated by a bilangual English-French speaking
physiotherapist. The text used for children aged 2–4 years
old was the complete GMFCS which had already been
translated into French [6]. In the questionnaire, level V of the
classification relating to the children with the most reduced
motor function was positioned at the start of the questionnaire,
before the description of the motor level, so that the parents did
not have to read all the activities which their child could not
carry out. The other levels were presented in decreasing order.
1.2.5. Statistical analysis
Data were input using EPIDATA1 software and statistical
analysis was carried out using SAS 9.11. The different
characteristics of the sample were described according to
medical and paramedical input. A univariate test was carried
out to evaluate if and how the degree of input changed
depending on the GMFCS score. The variables of interest were
either qualitative variables (physiotherapy [yes or no], etc.) or
quantitative (number of consultations, number of assistive
devices, etc.). A Cochran Armitage test was used to evaluate
tendencies between qualitative management variables and the
GMFCS level. A Spearman’s correlation test was used to
evaluate the relationship between the quantitative management
variables. P < 0.05 was considered significant in each case.
1.3. Results
1.3.1. Population
One hundred and thirty-three of the 450 questionnaires sent
to the doctors were returned, giving a response rate of 29.6%.
The characteristics of the responders are presented in Table 1.
The majority of responders were mothers (82.7%). Thesex-ratio was 1.8 boys to 1 girl and the mean age was
8.4 years. 33.8% of the children were between 2 and 6 years
old, 34.6% were between 6 and 12 and 29.3% were between 12
and 18 years old. Thirty percent of the children had unilateral
spastic CP, 51.7% had bilateral spastic CP, 17.5% were
dyskinetic and 0.8% were ataxic. 40.6% of the children were
level I on the GMFCS, 20.3% were level II, 12.03% were level
III, 13.53% were level IVand 13.53% were level V. 28.5% had a
diagnosed cognitive deficit (21% mild, 7.5% severe).
1.3.2. Drug treatments
The frequencies of drug treatments are presented in Table 2.
60.9% of children had no oral medication. The four most
common types of drug were antiepileptic (17.3%), laxatives
(6%), baclofen (4.5%) and analgesics (3.8%). Drug treatment
(P = 0.005), baclofen (P = 0.005), laxatives (P = 0.0006) and
the number of drugs per child (P = 0.001) all increased
significantly with GMFCS level.
Botulinum toxin injections had been administered to 33.1%
of the children within the past 12 months, 21.0% of which were
within the previous 6 months. 88.6% had received injections in

















N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Medication
None 81 (60.9) 41 (75.9) 14 (53.9) 8 (50.0) 9 (50.0) 9 (50.0) 0.005
Analgesic 5 (3.8) 1 (1.8) 0 1 (6.2) 1 (5.6) 2 (11.1) 0.07
Antiepileptic 23 (17.3) 6 (11.1) 7 (25.9) 1 (6.2) 5 (27.8) 4 (22.2) 0.25
Baclofen 6 (4.5) 0 1 (3.7) 0 2 (11.1) 3 (16.7) 0.005
Laxative 8 (6.0) 0 1 (3.7) 2 (12.5) 0 5 (27.8) 0.0006
Neuroleptic 3 (2.2) 1 (1.8) 1 (3.7) 0 0 1 (5.6) –
Anticholinergic 3 (2.2) 0 0 2 (12.5) 0 1 (5.6) –
Number of drugs per child:
median [min;max]
0 [0;7] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;3] 0 [0;2] 0 [0;7] 0.001
(r = 0.30)
Botulinum toxin
Injection < 6 months previously 28 (21.0) 11 (20.4) 5 (18.5) 4 (25.0) 6 (33.3) 2 (11.1) 0.46
Injection 6 to 12 months previously 16 (12.0) 6 (11.1) 3 (11.1) 4 (25.0) 2 (11.1) 1 (5 6) 0.76
Total injections 44 (33.1) 17 (31.5) 8 (29.6) 8 (50.0) 8 (44.4) 3 (16.7) 0.79
Upper limb injections 10 (23.2) 5/17 1/8 0/8 2/8 2/3 0.86
Lower limb injections 39 (88.6) 14/17 8/8 8/8 6/8 3/3 0.84
Intrathecal baclofen 2 (1.5) 0 0 0 1 (5.6) 1 (5.6) –
n: number of children of each level; N: number of children.
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the GMFCS (50.0% and 44.4%). Two of the 133 children were
treated with intrathecal baclofen. One was level IVand the other
level V.
1.3.3. Assistive devices
The frequencies of mobility and postural devices are
presented in Table 3. The most common mobility aids were
manual wheelchairs (34.6%), followed by posterior rollator
walkers (13.3%) and electric wheelchairs (9.0%). Few children
used an arrow-walker, stick or anterior walker (1.5 to 3%).
Eighty-five percent of children had at least one orthotic
device. The five most common devices were a nighttime ankle-
foot orthosis (43.6%), orthopedic insoles (35.4%), seating
devices (35.3%), orthopedic shoes (25.6%) and adapted
standing frames (24.8%). Upper limb orthoses were uncommon
(1.7 to 3.8%).
The number of mobility aids (P < 0.0001) and orthotic
devices (P = 0.0001) per child increased significantly with the
GMFCS level. The type of orthotic and mobility device were
also strongly related to the GMFCS level. For example, manual
wheelchairs, adapted seating, standing frames, orthopedic
shoes and night splints were more common in levels III, IV and
V children which corresponds well with the definitions of the
GMFCS levels. 62.4% of children wore glasses and this also
increased with GMFCS level (P = 0.01). 3.8% of children wore
auditory prostheses.
1.3.4. Paramedical involvement
The frequency of paramedical input is presented in Table 4.
The median number of therapy sessions per week was 3.85[0.5–11.5]. This number increased with the GMFCS level
(P < 0.0001) from a median of 2 [0.5–6] for level I children, to
a median of 5 [2–10] for level V children.
92.6% of level I children and 100% of the other levels had
physiotherapy. The median number of sessions per week was 2
[0–5]. 53.4% of children had occupational therapy with a
median number of sessions per week of 0.5. 35.3% of children
had speech therapy, 32.3% had psychomotor education and
18.8% had vision therapy. 31.6% of the children were followed
by a special educator and 30.8% saw a psychologist. The
median number of sessions per week of physiotherapy
(P < 0.0001), occupational therapy (P = 0.0009), speech
therapy (P = 0.064), educator input (P = 0.002) and psychology
(P = 0.01) increased significantly with GMFCS level.
1.3.5. Medical visits
The frequency of medical visits is presented in Table 5.
Eighty-eight percent of the children were followed by a
physiatrist, 75.2% by a general practitioner or pediatrician,
41.3% by a neuropediatrician, and 23.0% by a pediatric
surgeon. One child was followed by a psychiatrist. No
correlation was found between the different medical practi-
tioners involved and the GMFCS level.
The median number of consultations per year was 5.5 [1–27]
with no correlation with GMFCS level. The doctors who were
consulted most frequently were the physiatrist and the general
practitioner or pediatrician who were consulted a median of
twice per year [0–6]. There was a significant correlation
between the median number of consultations and the GMFCS
level for two specialists: the physiatrist (P = 0.001) and the
surgeon (P = 0.04).
Table 3















N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
1 crutch 3 (2.3) 0 2 (7.4) 1 (6.2) 0 0 –
2 crutches 2 (1.5) 0 0 0 2 (11.1) 0 –
Anterior walker 4 (3.0) 0 0 3 (18.7) 1 (5.6) 0 –
Posterior walker 18 (13.3) 1 (1.8) 2 (7.4) 10 (62,5) 5 (27.8) 0 –
Manual wheelchair 46 (34.6) 1 (1.8) 8 (29.6) 11 (68.7) 13 (72.2) 13 (72.2) –
Electric wheelchair 12 (9.0) 0 0 0 8 (44.4) 4 (22.2) –
Arrow-walker 4 (3.0) 0 0 1 (6.2) 1 (5.6) 2 (11.1) –
Mobility aid 59 (44.4) 2 (3.7) 10 (37.0) 15 (93.7) 18 (100) 14 (77.8) < 0.0001
Number of mobility aids per
child: median [min;max]
0 [0;4] 0 [0;1] 0 [0;2] 2 [1;3] 2 [1;4] 1 [0;2] < 0.0001
(r = 0.71)
Orthopaedic insoles 47 (35.4) 18 (33.3) 11 (40.7) 4 (25.0) 11 (61.1) 3 (16.7) –
Orthopaedic shoes 34 (25.6) 7 (13.0) 4 (14.8) 6 (37.5) 8 (44.4) 9 (50.0) –
Corset 9 (6.8) 0 1 (3.7) 0 3 (16.7) 5 (27.8) –
Adapted seating 47 (35.3) 5 (9.3) 3 (11.1) 8 (50.0) 13 (72.2) 18 (100.0) –
Standing device 33 (24.8) 0 1 (3.7) 4 (25.0) 12 (66.7) 16 (88.9) –
Night splints 15 (11.3) 1 (1.8) 2 (7.4) 0 4 (22.2) 8 (44.4) –
Day wrist splint 3 (2.3) 1 (1.8) 1 (3.7) 0 1 (5.6) 0 –
Day ankle-foot orthosis 29 (21.8) 4 (7.4) 12 (44.4) 4 (25.0) 5 (27.8) 4 (22.2) –
Day knee-ankle-foot orthosis 1 (0.7) 0 0 0 1 (5.6) 0 –
Night hand splint 1 (1.7) 0 1 (3.7) 0 0 0 –
Night wrist-hand splint 5 (3.8) 1 (1.8) 2 (7.4) 0 1 (5.6) 1 (5.6) –
Night ankle-foot orthosis 58 (43.6) 32 (59.3) 10 (37.0) 8 (50.0) 6 (33.3) 2 (11.1) –
Orthotic device 113 (85.0) 42 (77.8) 21 (77.8) 15 (93.7) 17 (94.4) 18 (100) 0.02
Number of orthotic devices
per child: median [min;max]
0 [0;6] 1 [0;3] 1 [0;6] 2 [1;4] 3.5 [0;6] 3.5 [1;6] 0.0001
(r = 0.57)
Glasses 83 (62.4) 25 (46.3) 19 (70.4) 11 (68.7) 14 (77.8) 14 (77.8) 0.01
Auditory prosthesis 5 (3.8) 1 (1.8) 1 (3.7) 0 1 (5.6) 2 (11.1) 0.13
n: number of children of each level; N: number of children.
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This study reports on the frequency of medical and
paramedical involvement in a sample of children from a
region of France. Based on 35,000 births per year in Brittany1,
and a national prevalence of CP of 2 for 1000 births, we
estimate that there are 1100 children aged 2 to 18 years with CP
in Brittany. This sample therefore represents 12.1% of children
with CP in Brittany.
With regard to symptoms and global motor function, this
Breton sample is similar to populations reported in registers in
the literature. The study sample included 30% of children with
unilateral spastic CP, 51.7% with bilateral spastic CP, 17.5%
with dyskinesia and 0.8% with ataxia for respectively 30%,
50%, 7% et 6% of the same types reported by the Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) group [3]. The higher
percentage of dyskinesia in the present study could be related to
the difficulty in classifying mixed types of CP [3] and the fact
that this classification has a poor inter-rater reliability [7].1 INSEE, le bilan de´mographique 2008 en Bretagne, octant no 116, revue
trimestrielle, juillet 2009.The sample included all the functional levels of the GMFCS
with a slight over-representation of levels I and II of the
GMFCS in comparison with the results of J. Howard et al. (40%
level I and 20% level II versus 35% level I and 16% level II).
However, Cans et al. reported 23 to 34% of level IV and V
children in different French, Norwegian, Australian and
Swedish studies, indicating that there was a reasonable
representation of more severely affected children in this study
(27% of level IV and V) [3].
1.4.1. Drug treatment
This study provides original data regarding drug treatment in
a population of children with CP. Forty percent of children had
regular medication and the level of medication increased
significantly with GMFCS level. Other than antiepileptic drugs,
laxatives, baclofen and analgesics were the most frequently
prescribed, indicating that constipation, generalized spasticity
and pain are a problem, particularly in children with levels III,
IV and V of the GMFCS. About one third of the children had
received botulinum toxin injections in the year preceding the
study and two children received intrathecal baclofen.
In a systematic review on the level of evidence of anti-
spastic treatments in CP, Delgado et al. found that [5]:
Table 4















N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Physiotherapy 129 (97.0) 50 (92.6) 27 (100) 16 (100) 18 (100) 18 (100) 0.06
Nb/week: median [min;max] 2 [0;5] 1 [0;4] 2 [0.5;4] 2 [0.5;3] 2 [2;3] 2 [1;5] < 0.0001
(r = 0.49)
Occupational therapy 71 (53.4) 19 (35.2) 16 (59.3) 10 (62.5) 14 (77.8) 12 (66.7) 0.001
Nb/week: median [min;max] 0.5 [0;3] 0 [0;2] 0.5 [0;1] 0.5 [0;2] 1 [0;3] 1 [0;3] 0.0009
(r = 0.29)
Speech therapy 47 (35.34) 14 (25.9) 11 (40.7) 5 (31.2) 6 (33.3) 11 (61.1) 0.04
Nb/week: median [min;max] 0 [0;3] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 1 [0;3] 0.064
(r = 0.17)
Psychomotor education 43 (32.3) 10 (18.5) 13 (48.1) 8 (50.0) 5 (27.8) 7 (38.9) 0.12
Nb/week: median [min;max] 0 [0;3] 0 [0;2] 0.25 [0;1] 0.5 [0;2] 0 [0;1] 1 [0;3] 0.13
(r = 0.14)
Vision therapy 25 (18.8) 6 (11.1) 10 (37.0) 3 (18.7) 5 (27.8) 1 (5.6) 0.84
Nb/week: median [min;max] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 0 [0;1] 0.79
(r = 0.02)
Special educator 42 (31.6) 9 (16.7) 9 (33.3) 7 (43.7) 7 (38.9) 10 (55.6) 0.003
Nb/week: median [min;max] 0 [0;7] 0 [0;7] 0 [0;1] 0 [0;2] 0 [0;5] 0,5 [0;7] 0.002
(r = 0.27)
Psychologist 40 (30.8) 11 (20.4) 9 (33.3) 4 (25.0) 9 (50.0) 7 (38.9) 0.06
Nb/week: median [min;max] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 0 [0;1] 0.25 [0;2] 0 [0;1] 0.01
(r = 0.21)
Number of paramedical sessions
per week median [min;max]
3.85 [0.5;11.5] 2 [0.5;6] 4 [1.5;9] 3.5 [0.5;8.5] 5 [2;11.5] 5 [2;10] < 0.0001
(r = 0.51)
n: number of children of each level; N: number of children; Nb/week: number of sessions per week.
E. Sacaze et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 56 (2013) 253–267258 no oral anti-spastic medication has been correctly evaluated
in children (diazepam, dantrolene, baclofen, tizanidine).
Particularly, they report that although baclofen is frequently
used in clinical practice, there are contradictory studies
regarding its effectiveness. The results of the present studyTable 5







N (%) N (%) N (%
Neuropaediatrician 55 (41.3) 22 (40.7) 11 (4
CS/year: median [min;max] 0 [0;6] 0 [0;4] 0 [0;
Physiatrist 117 (88.0) 47 (87.0) 21 (7
CS/year: median [min;max] 2 [0;6] 1.5 [0;4] 2 [0;
Surgeon 26 (23.0) 5 (9.3) 7 (25
CS/year: median [min;max] 0 [0;6] 0 [0;2] 0 [0;
General practitioner or pediatrician 100 (75.2) 36 (66.7) 22 (8
CS/year: median [min;max] 2 [0;24] 2 [0;24] 2 [0;
No. of consultations per year
Median [min;max]
5.5 [1;27] 5 [1;3] 6 [2.
n: number of children of each level; N: Number of children; CS/year: number of show a preference for this molecule among others but with a
low level of prescription (4.5% of the children);
 botulinum toxin has been shown to be effective in the
reduction of spasticity in both the lower and upper limbs but










) N (%) N (%) N (%)
0.7) 7 (43.7) 5 (27.8) 10 (55.6) 0.71
3] 0 [0;4] 0 [0;3] 1 [0;6] 0.71
(r = 0.03)
7.8) 15 (93.7) 17 (94.4) 17 (94.4) 0.26
3] 2 [0.5;5] 2 [0;6] 3 [0.5;4] 0.001
(r = 0.28)
.9) 5 (31.2) 4 (22.2) 5 (27.8) 0.07
2] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;6] 0.04
(r = 0.18)
1.8) 11 (68.7) 14 (77.8) 17 (94.4) 0.71
12] 1.5 [0;12] 0.5 [0;6] 3 [0.5;15] 0.94
(r = 0.006)
5;12] 5 [1;16] 4.5 [1.5;11] 6 [1;22] 0.25
(r = 0.11)
consultations per year.
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fact that 65 to 80% of children with CP have spasticity [20],
the result of 33.1% of children injected within the year
appears low. Particularly, the small number of level V
children who were injected (16.7%) in this study contrasts
with the number of children of other levels who were injected
(29.6 to 50%);
 studies regarding the use of intrathecal baclofen do not
provide enough evidence to recommend this treatment. The
study sample well reflects this lack of consensus.
1.4.2. Assistive devices
Eighty-five percent of the children had at least one orthotic
device, the most common was a nighttime ankle-foot orthosis,
and over one third had a manual wheelchair. Few children had
upper limb orthoses (1.7 to 3.8%). The number of ambulatory
aids and orthotic devices and the type of device was highly
correlated with the GMFCS level, probably as a result of the
way the classification was developed.
The high number of devices contrasts with the level of
evidence reported in the literature. Gait orthoses have been
shown to have a positive effect on gait but the long-term
effects are unknown [2,15]. Ankle-foot orthoses prevent
equinus (low level evidence) but have not been shown to
reverse deformities [14]. There is little evidence on the
effectiveness of corsets, hip and upper limb orthoses
[2,15].
1.4.3. Paramedical input
The results of this study showed that the children in the
sample had a median of 3.85 sessions of rehabilitation (all
types) per week, ranging from two sessions for level I
children to five sessions for level V children. Almost all the
children had physiotherapy, half had occupational therapy
and one third had speech therapy and psychomotor
rehabilitation. Surprisingly, children with GMFCS level I
(able to walk independently, where they want, including
uneven surfaces, slopes and in crowds, able to run and jump
despite slight limitations in speed, balance and coordination)
had a lot of therapy: two sessions per week, 92.6% had
physiotherapy, 35.2% had occupational therapy and 25.9%
had speech therapy.
This high level of rehabilitation is in contrast with the
levels of evidence in the literature. There is a moderate level
of evidence for lower limb strengthening exercises [1] and
constraint induced therapy for the upper limbs [1,22]. Other
physiotherapy and occupational therapy techniques have not
been shown to be effective for CP [1,23]. Particularly, long-
term therapy has not been shown to be justified. Neither
speech therapy [19] nor vision rehabilitation [8] have been
shown to be effective in this population, mostly because of
the poor methodological quality of the studies. To our
knowledge, no studies have evaluated the effectiveness of
psychomotor rehabilitation in this population. About one
third of the children were followed by a special educator and
a psychologist but there are very few studies on the
effectiveness of these disciplines.1.4.4. Towards profiles of medical and paramedical input
The average profile of medical and paramedical input for a
Breton child with CP can be established from our results: he or
she receives on average almost four therapy sessions per week,
including two sessions of physiotherapy and 0.5 of occupa-
tional therapy, has one chance in three of taking oral
medication, one chance in three of receiving botulinum toxin
injections within the year, 85% chance of having orthotics or
adapted seating, almost one chance in two of having a mobility
aid and consults a doctor (any type) an average of five times per
year.
Since the quantity and frequency of therapies are mostly
correlated with the GMFCS level, it would be possible to
establish a management profile for each GMFCS level.
However, the small number of subjects in each level makes
it difficult to establish precise profiles but there are tendencies.
Level I children have at least two rehabilitation sessions per
week, 25% take medication, 78% use an orthotic device and
2.7% use a gait aid. Stage II children have on average four
rehabilitation sessions per week, 46% take medication, 78% use
an orthotic device and 37% have a mobility aid (mostly a
manual wheelchair). The profiles of stage III and IV children
are quite similar, with 3.5 and five rehabilitation sessions per
week, 50% take medication, almost all have mobility aids (94%
and 100%) and they use respectively an average of two and 3.5
orthotic devices. They receive more botulinum toxin injections
than the other levels (50% and 44% respectively). Stage V
children have an average of five rehabilitation sessions per
week, 50% take medication but only 17% receive regular
botulinum toxin injections, and they have 3.5 orthotic devices.
They have more input from special educators than the other
levels (56%). Because of the low correlation between GMFCS
level and medical follow-up, this does not seem to be a
particular characteristic of the general management.
The clinical pertinence of these results is reinforced by the
prognostic capacity of the GMFCS. Indeed, this scale has been
shown to be very stable over time with few children changing
level from the age of 12 years [13]. By including more children
and by comparing them to an adult population, these data could
be used to predict changes in management within a GMFCS
level. This would help professionals to prepare families with
regard to potential changes in the management of their child.
1.4.5. Study limitations
One of the first limitations of the study is the questionnaire
addressed to the parents which is a source of possible errors.
This method was chosen, rather than a questionnaire addressed
to the professionals who often lack time, in order to increase the
response rate. However, the good coherence between the
devices described by the parents of the children with CP and the
definitions of the GMFCS levels indicates a good quality of
parent replies. Another limitation is the small sample size
making an analysis of the five classes or as a function of age
difficult, particularly since the groups for levels III, IV and Vof
the GMFCS consisted of only 16 and 18 children. Although our
population is similar to that of other studies, we cannot exclude
a selection bias related to difficulties in accessing the
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sample were registered with them. Certain results such as the
low level of medication should therefore be interpreted with
caution. Following this observation, one of the aims of this
observational study is to better reach organizations such as the
Institute for Motor Education and the Medico-Education
Institute, in order to have a sample which is more representative
of the population. Lastly, although the management strategies
were reported via a network of many doctors, these strategies
reflect practice in a region of France and therefore the results
cannot be generalized to the whole country.
1.4.6. Impact of reported management strategies
This study reports a large gap between the frequency of
rehabilitation and equipment provision and the level of
evidence for these treatments. In contrast, botulinum toxin
injections have been clearly shown to be effective on spasticity
but only one third of children receive them regularly. This
contrast between evidence and actual practice likely has several
explanations: firstly, poor methodological quality of studies as
reported in numerous literature reviews. Many treatments are
available and used, as confirmed in this study, but their effects
are currently unknown. Secondly, methodological and material
difficulties in designing projects to evaluate the effectiveness of
these treatments on the functions they aim to restore and their
long-term effects. Thirdly, there is a gap between studies
carried out on population averages and daily practice with a
particular child or family. It is, however, difficult to justify an
‘‘intensive’’ and long-term management strategy as reported in
this study without evidence other than the experience and good
will of the professionals involved. Equally, in the current
climate of reorganization of the reimbursement of therapy in
France, it is difficult to justify the cost of medical and
paramedical input for these children when there is no evidence
of their effectiveness [10]. The efforts which have been made
internationally over the past 20 years to demonstrate the
effectiveness of therapies in this population must be continued
in order to highlight ‘optimal’ practices, i.e. those which are
most likely to make a difference while at the same time
respecting the child’s daily life and that of his or her family.
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2. Version franc¸aise
2.1. Introduction
La paralysie ce´re´brale (PC) regroupe un ensemble de
troubles permanents du de´veloppement du mouvement ou de la
posture, lie´s a` une atteinte du cerveau en de´veloppement avant
l’aˆge de deux ans [9]. Elle est la cause la plus fre´quente des
handicaps moteurs de l’enfant, avec une pre´valence stable
depuis 30 ans de deux pour 1000 naissances vivantes [3]. La
varie´te´ et l’aˆge des le´sions expliquent la grande he´te´roge´ne´ite´
des de´ficiences associe´es, des manifestations cliniques et des
limitations fonctionnelles regroupe´es sous le terme paralysie
ce´re´brale. La Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) est aujourd’hui classiquement utilise´e pour affiner la
description fonctionnelle du type de PC selon le niveau de
fonction motrice globale. Cette classification distingue cinq
niveaux d’atteinte, le stade I correspondant a` l’atteinte
fonctionnelle la plus le´ge`re et le stade V a` la plus se´ve`re
[17]. Elle est de´montre´e comme valide, fiable et pertinente
cliniquement pour la classification et la pre´diction des fonctions
motrices des enfants de deux a` 18 ans [18,21].
Les soins me´dicaux et parame´dicaux des enfants PC est tre`s
de´pendante de l’importance de l’atteinte ce´re´brale et du
retentissement fonctionnel. Elle repose sur une part variable de
prises en charge me´dicamenteuses (traitements ge´ne´raux ou
locaux de la spasticite´, de l’e´pilepsie. . .), d’appareillage de
marche (canne, de´ambulateur, fauteuil roulant. . .) ou de posture
(orthe`se anti-e´quin, corset, coquille de station assise. . .) et de
prises en charge re´e´ducatives (kine´sithe´rapie, ergothe´rapie,
orthophonie, orthoptie. . .). Souvent d’autres intervenants
comme les e´ducateurs et les psychologues accompagnent les
enfants et leurs familles au sein ou non de structures de´die´es. Le
suivi me´dical est pluridisciplinaire incluant me´decin de
me´decine physique et de re´adaptation (MPR), neurope´diatre,
chirurgien-pe´diatre, pe´diatre et me´decin ge´ne´raliste.
De nombreuses e´tudes concernent l’e´pide´miologie de la PC
par l’interme´diaire de registres et permettent de de´crire les
caracte´ristiques des de´ficiences des enfants et/ou de surveiller
l’e´volution de leur pre´valence [3,11]. Cependant, elles
renseignent peu sur la prise en charge the´rapeutique des
enfants. La plupart des e´tudes publie´es concernant les
traitements e´valuent un traitement isole´ dans l’ensemble des
soins. Ces e´tudes, au cours des 20 dernie`res anne´es, ont
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montrant l’efficacite´ de nouvelles the´rapeutiques comme les
injections intramusculaires de toxine botulinique [4,5] ou
l’efficacite´ de nouvelles techniques de re´e´ducation comme la
the´rapie par contrainte induite [22]. Ces nouvelles the´rapeu-
tiques me´dicamenteuses associe´es aux prises en charge
parame´dicales ont probablement modifie´ la quantite´ de soins
rec¸us par ces enfants amenant parfois a` un programme
hebdomadaire assez lourd. A` notre connaissance, il n’existe
pas d’e´tude permettant de de´crire et de quantifier l’ensemble
des soins de´livre´s a` ces enfants.
Afin de re´pondre a` ces lacunes, un observatoire sur « la prise
en charge me´dicosociale des enfants et adultes paralyse´s
ce´re´braux bretons » a e´te´ mis en place en fe´vrier 2010 sur la
re´gion Bretagne. L’objectif principal de ce premier rapport
d’e´tape est de de´crire les fre´quences des soins me´dicaux et
parame´dicaux d’un e´chantillon d’enfants PC bretons en
fonction de la classification GMFCS.
2.2. Mate´riels et me´thode
2.2.1. Type d’e´tude
Il s’agissait d’une e´tude transversale descriptive par
autoquestionnaire.
2.2.2. Population d’e´tude
Entre fe´vrier 2010 et juin 2011, 450 questionnaires avec
enveloppes pre´paye´es ont e´te´ envoye´s a` 40 me´decins des quatre
de´partements bretons assurant le suivi des enfants paralyse´s
ce´re´braux en consultation (neurope´diatres, me´decins de MPR,
chirurgiens pe´diatres, me´decins des instituts me´dico-e´ducatifs,
instituts d’e´ducation motrice, centres d’aide me´dicosocial
pre´coce, services d’e´ducation et de soins spe´cialise´s a`
domicile). Le questionnaire a e´te´ remis aux parents d’enfants
paralyse´s ce´re´braux par l’interme´diaire de ce re´seau. Un travail
re´gulier de relance te´le´phonique et e´lectronique aupre`s des
me´decins a e´te´ entrepris pendant la meˆme pe´riode.
2.2.3. Le questionnaire
L’objectif de ce questionnaire e´tait de de´finir les soins actuels
des enfants paralyse´s ce´re´braux, re´alisant une photographie, a` un
instant donne´ de leurs soins. Les questions pose´es aux parents
portaient sur l’ensemble des prises en charge de l’enfant, au
moment ou` le questionnaire e´tait rempli : traitements per os
(report de l’ordonnance sur le questionnaire), injections de toxine
botulique (dans les six a` 12 mois et localisation du (des)
membre(s) injecte´(s)), pompe a` Liore´sal, appareillage de
de´ambulation et de posture, suivi me´dical et parame´dical
(fre´quence du suivi). Le questionnaire suivait les recommanda-
tions de McColl et al. [12] et re´pondait aux crite`res suivants :
 chaque questionnaire a e´te´ accompagne´ d’une lettre
d’explication, adresse´e aux parents, leur expliquant les
objectifs de ce questionnaire, leur garantissant liberte´ de
re´ponse, confidentialite´ et anonymat ;
 il e´tait suffisamment court pour pouvoir eˆtre renseigne´ en
moins de 15 minutes et un niveau de langage simple e´taitutilise´. Les termes techniques ont e´te´ explique´s par des
photos (exemple : de´ambulateur, coquille de station
assise. . .) ;
 la pre´sentation a e´te´ effectue´e de fac¸on a` eˆtre la plus ae´re´e
possible, au moyen de tableaux, avec un maximum de cases a`
cocher. Pour que les parents puissent s’exprimer davantage
s’ils le de´siraient, un champ libre a e´te´ place´ en fin de
questionnaire ;
 une premie`re page a e´te´ effectue´e a` l’attention des me´decins,
afin de confirmer le diagnostic de PC (seul crite`re d’inclusion
dans l’e´tude), le type de PC (spastique unilate´rale, spastique
bilate´rale, dyskine´tique, ataxique ou autre), les membres
atteints, le niveau cognitif (pas de retard mental, retard
mental le´ger ou se´ve`re). Dans l’objectif de regrouper cette
premie`re page et la suite du questionnaire, un nume´ro
d’anonymisation a e´te´ attribue´ a` chaque questionnaire.
2.2.4. La classification GMFCS
Il e´tait demande´ aux parents de classer leurs enfants selon la
GMFCS. Pour les tranches d’aˆge 4–6 et 6–18 ans, deux textes
diffe´rents de GMFCS simplifie´s ont e´te´ utilise´s. La fiabilite´ de
cette proce´dure a de´ja` e´te´ de´montre´e pour cette tranche d’aˆge
[16]. Ces deux textes ont e´te´ traduits par un kine´sithe´rapeute
anglais natif. Pour les enfants de deux a` quatre ans, le texte
utilise´ e´tait celui de la version comple`te de la GMFCS
pre´ce´demment traduite en franc¸ais [6]. Dans le questionnaire
remis aux parents, le stade V de la classification, correspondant
aux enfants dont la fonction motrice est la plus limite´e, a e´te´
place´ en haut des propositions, afin que les parents n’aient pas a`
lire la liste des activite´s que leur enfant ne peut effectuer, avant
d’atteindre la description de son niveau fonctionnel. Les stades
suivants e´taient explicite´s par ordre de´croissant.
2.2.5. Analyse statistique
La saisie des donne´es a e´te´ effectue´e avec le logiciel
EPIDATA1 et l’analyse statistique avec le logiciel SAS 9.11.
Les diffe´rentes caracte´ristiques de l’e´chantillon d’enfant PC ont
e´te´ de´crites en fonction de leur prise en charge me´dicale et
parame´dicale. Une analyse univarie´e a e´te´ re´alise´e en testant
s’il y avait une tendance a` l’augmentation ou a` la diminution de
la prise en charge conside´re´e en fonction du stade GMFCS. Les
variables d’inte´reˆts e´taient soit des variables qualitatives (prise
en charge par un kine´sithe´rapeute [oui/non]. . .), soit des
variables quantitatives (nombre de consultations, nombre
d’appareillages. . .). Pour e´tudier la tendance entre les variables
de soins qualitatives et le niveau GMFCS, un test de Cochran
Armitage a e´te´ re´alise´. Pour e´tudier la relation entre le nombre
de soins (quantitatif) et le niveau GMFCS, un test de corre´lation
de Spearman a e´te´ effectue´. Un degre´ de significativite´ de 0,05 a
e´te´ retenu comme significatif.
2.3. Re´sultats
2.3.1. Population
Sur 450 questionnaires envoye´s aux me´decins, 133 ont e´te´
rec¸us, soit un taux de re´ponse de 29,6 %. Le Tableau 1 pre´sente
les caracte´ristiques des re´pondants. Les personnes ayant
Tableau 1
Caracte´ristiques ge´ne´rales des enfants avec paralysie ce´re´brale (PC) et des
re´pondants.
N (%)
De´partement d’origine (n = 128)
Finiste`re 58 (45,3)
Morbihan 29 (22,7)
Ille et Vilaine 24 (18,7)
Coˆtes d’Armor 17 (13,3)
Sexe (n = 133)
Filles 48 (36,1)
Garc¸ons 85 (63,9)




Type de paralysie ce´re´brale (n = 120)
Spastique unilate´rale 36 (30,0)
Spastique bilate´rale 62 (51,7)
Dyskine´tique 21 (17,5)
Ataxique 1 (0,8)






Retard mental (n = 119)
Retard mental le´ger 25 (21,0)
Retard mental se´ve`re 9 (7,5)
Personne re´pondant au questionnaire (n = 127)
Me`re 105 (82,7)
Pe`re 12 (9,4)
Les 2 parents 9 (7,1)
Autre parent 1 (0,8)
n : nombre de questionnaires dont la re´ponse e´tait disponible ; N : nombre
d’enfants.
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(82,7 %). Le sex-ratio e´tait de 1,8 en faveur des garc¸ons et l’aˆge
moyen e´tait de 8,4 ans. 33,8 % des enfants avaient entre deux et
six ans, 34,6 % entre six et 12 ans et 29,3 % entre 12 et 18 ans.
Trente pour cent des enfants avaient une PC de type spastique
unilate´rale, 51,7 % de type spastique bilate´rale, 17,5 % de type
dyskine´tique et 0,8 % de type ataxique. 40,6 % des enfants
avaient un niveau fonctionnel correspondant au stade I de
GMFCS, 20,3 % au stade II, 12,03 % au stade III et 13,53 % aux
stades IVet V. 28,5 % des enfants pre´sentaient un retard mental
de´clare´ par le me´decin (21 % de retard mental le´ger, 7,5 % de
retard mental se´ve`re).
2.3.2. Traitements me´dicamenteux
Le Tableau 2 pre´sente les fre´quences des traitements
me´dicamenteux dans l’e´chantillon. 60,9 % des enfants ne
prenaient aucun traitement per os. Les quatre me´dicaments les
plus rec¸us e´taient les antie´pileptiques (17,3 %), les laxatifs
(6,0 %), le baclofe`ne (4,5 %) et les antalgiques (3,8 %).
L’existence d’une prise me´dicamenteuse ( p = 0,005), la prise
de baclofe`ne ( p = 0,005), de laxatif ( p = 0,0006) et le nombrede me´dicaments par enfant ( p = 0,001) augmentaient sig-
nificativement avec le niveau de GMFCS.
33,1 % des enfants ont rec¸u des injections de toxine au cours
des 12 derniers mois, dont 21,0 % au cours des six derniers
mois. 88,6 % des enfants ont eu des injections aux membres
infe´rieurs et 23,2 % aux membres supe´rieurs. Les injections de
toxine botulique concernaient de fac¸on majoritaire les enfants
stades III et IV (50,0 % et 44,4 %). Deux enfants sur les
133 e´taient traite´s par liore´sal intrathe´cal. Il s’agissait d’un
enfant stade IV et d’un enfant stade V.
2.3.3. Appareillage
Le Tableau 3 pre´sente les fre´quences des appareillages de
de´ambulation et de posture dans l’e´chantillon. Sur l’ensemble
de l’e´chantillon, les aides techniques de de´placement majo-
ritaires e´taient le fauteuil roulant manuel (34,6 %), le
de´ambulateur poste´rieur (13,3 %) et le fauteuil roulant
e´lectrique (9,0 %). Fle`che, canne et de´ambulateur ante´rieur
e´taient peu repre´sente´s (de 1,5 a` 3 %).
Quatre-vingt-cinq pour cent des enfants be´ne´ficiaient au
moins d’un appareillage orthotique. Les cinq appareillages les
plus repre´sente´s e´taient l’orthe`se mollet-plante nocturne
(43,6 %), les semelles orthope´diques (35,4 %), la coquille
de station assise (35,3 %), les chaussures orthope´diques
(25,6 %) et la coquille de verticalisation (24,8 %). Les orthe`ses
de membre supe´rieur e´taient peu fre´quentes (1,7 a` 3,8 %).
Le nombre d’aides techniques de de´placement ( p < 0,0001)
et le nombre d’appareillages orthotiques ( p = 0,0001) par
enfant augmentaient significativement avec le niveau de
GMFCS. Le type d’appareillage orthotique ou d’aide au
de´placement e´taient aussi tre`s de´pendents du niveau de
GMFCS. Par exemple, le fauteuil roulant manuel, la coquille
de station assise, coquille de verticalisation, la chaussure
orthope´dique et l’installation nocturne e´taient plus fre´quents
chez les enfants stade III, IVet V, ce qui correspondait bien aux
de´finitions des niveaux de la GMFCS.
62,4 % des enfants portaient des lunettes, leur port
augmentant avec le niveau de GMFCS ( p = 0,01). 3,8 % des
enfants portaient des prothe`ses auditives.
2.3.4. Prise en charge re´e´ducative, e´ducative et
psychologique
Le Tableau 4 pre´sente les fre´quences du suivi parame´dical
de l’e´chantillon. Le nombre me´dian des prises en charge
parame´dicales par semaine e´tait de 3,85 [0,5–11,5]. Il
augmentait en fonction du stade de GMFCS ( p < 0,0001)
allant d’une me´diane de 2 [0,5–6] pour les enfants stade I a` une
me´diane de 5 [2–10] pour les enfants stade V.
92,6 % des enfants stade I, puis 100 % pour les autres stades,
e´taient suivis en kine´sithe´rapie au rythme me´dian de deux fois
par semaine [0–5]. 53,4 % des enfants e´taient pris en charge en
ergothe´rapie au rythme me´dian de 0,5 fois par semaine. 35,3 %
des enfants e´taient suivis en orthophonie, 32,3 % en
psychomotricite´, 18,8 % en orthoptie. 31,6 % des enfants
e´taient suivis par un e´ducateur et 30,8 % des enfants par un
psychologue. Le nombre me´dian de se´ances par semaine
de kine´sithe´rapie ( p < 0,0001), d’ergothe´rapie ( p = 0,0009),
Tableau 2















N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Me´dicaments
Aucun 81 (60,9) 41 (75,9) 14 (53,9) 8 (50,0) 9 (50,0) 9 (50,0) 0,005
Antalgiques 5 (3,8) 1 (1,8) 0 1 (6,2) 1 (5,6) 2 (11,1) 0,07
Antie´pileptiques 23 (17,3) 6 (11,1) 7 (25,9) 1 (6,2) 5 (27,8) 4 (22,2) 0,25
Liore´sal 6 (4,5) 0 1 (3,7) 0 2 (11,1) 3 (16,7) 0,005
Laxatif 8 (6,0) 0 1 (3,7) 2 (12,5) 0 5 (27,8) 0,0006
Neuroleptique 3 (2,2) 1 (1,8) 1 (3,7) 0 0 1 (5,6) –
Anticholinergique 3 (2,2) 0 0 2 (12,5) 0 1 (5,6) –
Nombre de me´dicaments par enfant :
me´diane [min;max]
0 [0;7] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;3] 0 [0;2] 0 [0;7] 0,001
(r = 0,30)
Toxine botulinique
Injection datant de < 6 mois 28 (21,0) 11 (20,4) 5 (18,5) 4 (25,0) 6 (33,3) 2 (11,1) 0,46
Injection datant de 6 a` 12 mois 16 (12,0) 6 (11,1) 3 (11,1) 4 (25,0) 2 (11,1) 1 (5,6) 0,76
Total des injections 44 (33,1) 17 (31,5) 8 (29,6) 8 (50,0) 8 (44,4) 3 (16,7) 0,79
Injection au membre supe´rieur 10 (23,2) 5/17 1/8 0/8 2/8 2/3 0,86
Injection au membre infe´rieur 39 (88,6) 14/17 8/8 8/8 6/8 3/3 0,84
Liore´sal intrathe´cal 2 (1,5) 0 0 0 1 (5,6) 1 (5,6) –
n : nombre d’enfants dans la classe conside´re´e ; N : nombre d’enfants.
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N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
1 canne anglaise 3 (2,3) 0 2 (7,4) 1 (6,2) 0 0 –
2 cannes anglaises 2 (1,5) 0 0 0 2 (11,1) 0 –
De´ambulateur ante´rieur 4 (3,0) 0 0 3 (18,7) 1 (5,6) 0 –
De´ambulateur poste´rieur 18 (13,3) 1 (1,8) 2 (7,4) 10 (62,5) 5 (27,8) 0 –
Fauteuil roulant manuel 46 (34,6) 1 (1,8) 8 (29,6) 11 (68,7) 13 (72,2) 13 (72,2) –
Fauteuil roulant e´lectrique 12 (9,0) 0 0 0 8 (44,4) 4 (22,2) –
Fle`che 4 (3,0) 0 0 1 (6,2) 1 (5,6) 2 (11,1) –
Aide technique de de´placement 59 (44,4) 2 (3,7) 10 (37,0) 15 (93,7) 18 (100) 14 (77,8) < 0,0001
Nombre d’aides techniques de de´placement
par enfant : me´diane [min;max]
0 [0;4] 0 [0;1] 0 [0;2] 2 [1;3] 2 [1;4] 1 [0;2] < 0,0001
(r = 0,71)
Semelles orthope´diques 47 (35,4) 18 (33,3) 11 (40,7) 4 (25,0) 11 (61,1) 3 (16,7) –
Chaussures orthope´diques 34 (25,6) 7 (13,0) 4 (14,8) 6 (37,5) 8 (44,4) 9 (50,0) –
Corset 9 (6,8) 0 1 (3,7) 0 3 (16,7) 5 (27,8) –
Coquille de station assise 47 (35,3) 5 (9,3) 3 (11,1) 8 (50,0) 13 (72,2) 18 (100,0) –
Coquille de verticalisation 33 (24,8) 0 1 (3,7) 4 (25,0) 12 (66,7) 16 (88,9) –
Installation spe´cifique de nuit 15 (11,3) 1 (1,8) 2 (7,4) 0 4 (22,2) 8 (44,4) –
Attelle poignet main jour 3 (2,3) 1 (1,8) 1 (3,7) 0 1 (5,6) 0 –
Attelle mollet-plante jour 29 (21,8) 4 (7,4) 12 (44,4) 4 (25,0) 5 (27,8) 4 (22,2) –
Attelle crurope´dieuse jour 1 (0,7) 0 0 0 1 (5,6) 0 –
Attelle main nuit 1 (1,7) 0 1 (3,7) 0 0 0 –
Attelle poignet main nuit 5 (3,8) 1 (1,8) 2 (7,4) 0 1 (5,6) 1 (5,6) –
Attelle mollet-plante nuit 58 (43,6) 32 (59,3) 10 (37,0) 8 (50,0) 6 (33,3) 2 (11,1) –
Appareillage orthotique 113 (85,0) 42 (77,8) 21 (77,8) 15 (93,7) 17 (94,4) 18 (100) 0,02
Nombre d’appareillages orthotiques
par enfant : me´diane [min;max]
0 [0;6] 1 [0;3] 1 [0;6] 2 [1;4] 3,5 [0;6] 3,5 [1;6] 0,0001
(r = 0,57)
Lunettes 83 (62,4) 25 (46,3) 19 (70,4) 11 (68,7) 14 (77,8) 14 (77,8) 0,01
Prothe`ses auditives 5 (3,8) 1 (1,8) 1 (3,7) 0 1 (5,6) 2 (11,1) 0,13
n : nombre d’enfants dans la classe conside´re´e ; N : nombre d’enfants.
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N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Kine´sithe´rapie 129 (97,0) 50 (92,6) 27 (100) 16 (100) 18 (100) 18 (100) 0,06
Nb/sem : me´diane [min;max] 2 [0;5] 1 [0;4] 2 [0,5;4] 2 [0,5;3] 2 [2;3] 2 [1;5] < 0,0001
(r = 0,49)
Ergothe´rapie 71 (53,4) 19 (35,2) 16 (59,3) 10 (62,5) 14 (77,8) 12 (66,7) 0,001
Nb/sem : me´diane [min;max] 0,5 [0;3] 0 [0;2] 0,5 [0;1] 0,5 [0;2] 1 [0;3] 1 [0;3] 0,0009
(r = 0,29)
Orthophonie 47 (35,34) 14 (25,9) 11 (40,7) 5 (31,2) 6 (33,3) 11 (61,1) 0,04
Nb/sem : me´diane [min;max] 0 [0;3] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 1 [0;3] 0,064
(r = 0,17)
Psychomotricite´ 43 (32,3) 10 (18,5) 13 (48,1) 8 (50,0) 5 (27,8) 7 (38,9) 0,12
Nb/sem : me´diane [min;max] 0 [0;3] 0 [0;2] 0,25 [0;1] 0,5 [0;2] 0 [0;1] 1 [0;3] 0,13
(r = 0,14)
Orthoptie 25 (18,8) 6 (11,1) 10 (37,0) 3 (18,7) 5 (27,8) 1 (5,6) 0,84
Nb/sem : me´diane [min;max] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 0 [0;1] 0,79
(r = 0,02)
E´ducateur 42 (31,6) 9 (16,7) 9 (33,3) 7 (43,7) 7 (38,9) 10 (55,6) 0,003
Nb/sem : me´diane [min;max] 0 [0;7] 0 [0;7] 0 [0;1] 0 [0;2] 0 [0;5] 0,5 [0;7] 0,002
(r = 0,27)
Psychologue 40 (30,8) 11 (20,4) 9 (33,3) 4 (25,0) 9 (50,0) 7 (38,9) 0,06
Nb/sem : me´diane [min;max] 0 [0;2] 0 [0;1] 0 [0;1] 0 [0;1] 0,25 [0;2] 0 [0;1] 0,01
(r = 0,21)
Nombre de PEC parame´dicales/sem :
mediane [min;max]
3,85 [0,5;11,5] 2 [0,5;6] 4 [1,5;9] 3,5 [0,5;8,5] 5 [2;11,5] 5 [2;10] < 0,0001
(r = 0,51)
n : nombre d’enfants dans la classe conside´re´e ; N : nombre d’enfants ; PEC : prise en charge ; Fq/sem : fre´quence par semaine.
2 INSEE, le bilan de´mographique 2008 en Bretagne, octant no 116, revue
trimestrielle, juillet 2009.
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psychologique ( p = 0,01) augmentaient significativement avec
le niveau de GMFCS.
2.3.5. Consultations me´dicales
Le Tableau 5 pre´sente les fre´quences du suivi me´dical de
l’e´chantillon. Quatre-vingt-huit pour cent des enfants e´taient
suivis par un me´decin de me´decine physique et re´adaptation,
75,2 % par un me´decin ge´ne´raliste ou un pe´diatre, 41,3 % par
un neurope´diatre, 23,0 % par un chirurgien-pe´diatre. Un enfant
e´tait suivi par un psychiatre. Il n’e´tait pas retrouve´ de
corre´lation entre ces diffe´rents suivis et le niveau de GMFCS.
La me´diane du nombre de consultations par an e´tait de 5,5
[1–27] sans corre´lation retrouve´e avec le niveau de GMFCS.
Les me´decins les plus consulte´s e´taient le me´decin de me´decine
physique et re´adaptation et le me´decin ge´ne´raliste ou pe´diatre,
avec un rythme me´dian de deux consultations par an [0–6]. Il
existait une corre´lation entre le nombre me´dian de consulta-
tions et le niveau de GMFCS pour deux spe´cialite´s : le me´decin
de MPR ( p = 0,001) et le chirurgien ( p = 0,04).
2.4. Discussion
Cette e´tude rapporte la description de la fre´quence des soins
me´dicaux et parame´dicaux au sein d’un e´chantillon d’enfants
paralyse´s ce´re´braux en Bretagne. En appliquant la pre´valence
de la PC de deux pour 1000 naissances a` la population bretonnequi compte 35 000 naissances par an2, on peut estimer le
nombre d’enfants paralyse´s ce´re´braux bretons aˆge´s de deux a`
18 ans a` environ 1100 enfants. L’e´chantillon recueilli
repre´senterait ainsi 12,1 % des enfants atteints de PC en
Bretagne.
Au vue des symptoˆmes et de la fonction motrice globale, cet
e´chantillon breton est proche des populations recueillies par les
registres dans la litte´rature. Il compte 30 % d’enfants avec PC
spastique unilate´rale, 51,7 % de type spastique bilate´rale,
17,5 % de type dyskine´tique, 0,8 % de type ataxique pour
respectivement 30 %, 50 %, 7 % et 6 % des meˆmes types
rapporte´s par le re´seau de surveillance de la PC europe´en SCPE
[3]. Le pourcentage e´leve´ de type dyskine´tique peut eˆtre lie´ a`
des difficulte´s a` classer les types mixtes de PC [3] et peut eˆtre
explique´ par la mauvaise reproductibilite´ inter-observateur de
cette e´chelle [7]. Tous les niveaux fonctionnels ont e´te´
recueillis, avec une le´ge`re surrepre´sentation des stades I et II
de GMFCS si on compare les re´sultats de cet e´chantillon (40 %
de stade I et 20 % de stade II), avec ceux de J. Howard et al.
(35 % de stade I et 16 % de stade II). Cependant, Cans et al.
rapportent un taux de 23 a` 34 % d’enfants stades IV et V dans
diffe´rentes e´tudes franc¸aise, norve´gienne, australienne et
sue´doise, ce qui indique que les enfants les plus se´ve`rement
Tableau 5















N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Neurope´diatre 55 (41,3) 22 (40,7) 11 (40,7) 7 (43,7) 5 (27,8) 10 (55,6) 0,71
Nb CS/an : me´diane [min;max] 0 [0;6] 0 [0;4] 0 [0;3] 0 [0;4] 0 [0;3] 1 [0;6] 0,71
(r = 0,03)
MPR 117 (88,0) 47 (87,0) 21 (77,8) 15 (93,7) 17 (94,4) 17 (94,4) 0,26
Nb CS/an : me´diane [min;max] 2 [0;6] 1,5 [0;4] 2 [0;3] 2 [0,5;5] 2 [0;6] 3 [0,5;4] 0,001
(r = 0,28)
Chirurgien 26 (23,0) 5 (9,3) 7 (25,9) 5 (31,2) 4 (22,2) 5 (27,8) 0,07
Nb CS/an : me´diane [min;max] 0 [0;6] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;2] 0 [0;6] 0,04
(r = 0,18)
Ge´ne´raliste ou pe´diatre 100 (75,2) 36 (66,7) 22 (81,8) 11 (68,7) 14 (77,8) 17 (94,4) 0,71
Nb CS/an : me´diane [min;max] 2 [0;24] 2 [0;24] 2 [0;12] 1,5 [0;12] 0,5 [0;6] 3 [0,5;15] 0,94
(r = 0,006)
Nb CS/an : Me´diane [min;max] 5,5 [1;27] 5 [1;3] 6 [2,5;12] 5 [1;16] 4,5 [1,5;11] 6 [1;22] 0,25
(r = 0,11)
n : nombre d’enfants dans la classe conside´re´e ; N : nombre d’enfants ; CS : consultation.
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satisfaisante dans cette e´tude (27 % d’enfants stades IV et V)
[3].
2.4.1. Traitements me´dicamenteux
Cette e´tude rapporte des donne´es originales concernant les
traitements me´dicamenteux pris dans une population d’enfants
PC. Quarante pour cent des enfants prenaient un traitement
re´gulier et le nombre de prises me´dicamenteuses augmentait
significativement avec le niveau de GMFCS. En dehors des
antie´pileptiques, les laxatifs, le baclofe`ne et les antalgiques
e´taient les plus repre´sente´s pointant les proble`mes de
constipation, de spasticite´ ge´ne´ralise´e et de douleur, en
particulier chez les enfants niveau III, IV et V de GMFCS.
Environ un tiers des enfants ont rec¸u des injections de toxine
dans l’anne´e pre´ce´dant l’e´tude, pour la majorite´ aux membres
infe´rieurs (88,6 % pour 23,2 % aux membres supe´rieurs). Deux
enfants e´taient traite´s par baclofe`ne intrathe´cal.
La revue syste´matique de Delgado et al. sur le niveau de
preuve des traitements antispastiques dans la PC montre [5] :
 dans l’indication d’une spasticite´ ge´ne´ralise´e, aucun des
antispastiques oraux n’a e´te´ correctement teste´ chez l’enfant
(diaze´pam, dantrole`ne, baclofe`ne, tizanidine). En particulier,
ils rapportent que bien que le baclofe`ne soit tre`s couramment
utilise´ en pratique clinique, il existe des e´tudes contra-
dictoires quant a` son efficacite´. Notre e´tude montre une nette
pre´fe´rence pour cette mole´cule parmi les autres mais une
utilisation peu fre´quente (4,5 % des enfants) ;
 la toxine botulinique est de´montre´e comme un traitement
efficace de la re´duction de la spasticite´ aux membres infe´rieur
et supe´rieur, mais il existe des e´tudes contradictoires quant au
gain fonctionnel apre`s injection. E´tant donne´ ce fort niveau
de preuve et que 65 a` 80 % des enfants avec PC pre´sentent
une spasticite´ [20], un taux de 33,1 % d’enfants injecte´s dans
l’anne´e peut paraıˆtre faible. En particulier, dans cette e´tude, lefaible taux d’enfants stade V (16,7 %) injecte´s contraste avec
les fre´quences des autres stades (29,6 a` 50 %) ;
 les donne´es concernant l’utilisation du baclofe`ne intrathe´cal
ne permettent pas d’apporter suffisamment d’e´vidence pour
recommander cette the´rapeutique. Le pre´sent e´chantillon
refle`te bien les questionnements relatifs a` l’utilisation du
baclofe`ne intrathe´cal dans cette population.
2.4.2. Appareillage
Quatre-vingt-cinq pour cent des enfants avaient au moins un
appareillage orthotique, principalement une orthe`se mollet-
plante nocturne, et plus d’un tiers avaient un fauteuil roulant
manuel. La fre´quence des orthe`ses de membres supe´rieurs e´tait
tre`s faible (1,7 a` 3,8 %). Le nombre d’aides techniques de
de´placement, le nombre d’appareillages orthotiques par enfant
et le type d’appareillage e´taient tre`s corre´le´s au niveau de
GMFCS, probablement duˆ a` la construction meˆme de la
classification.
Les fortes fre´quences rapporte´es contrastent avec le niveau
de preuve issu de la litte´rature. Cette dernie`re rapporte que les
orthe`ses de marche ont un effet favorable sur la marche en
e´quin mais que les effets a` long terme sont inconnus [2,15]. Les
orthe`ses mollet-plante ont un effet pre´ventif sur la de´formation
en e´quin (preuve de grade faible), sans effet curatif de´montre´
[14]. Il existe peu de preuve sur l’efficacite´ des corsets, des
orthe`ses de hanche et de membre supe´rieur [2,15].
2.4.3. Prises en charge parame´dicales
Cette e´tude rapporte un chiffre me´dian de 3,85 se´ances par
semaine toutes prises en charge parame´dicales confondues
allant de deux pour les enfants stade I a` cinq pour les enfants
stade V. Presque tous les enfants be´ne´ficiaient de kine´sithe´-
rapie, la moitie´ d’entre eux d’ergothe´rapie, un tiers d’ortho-
phonie et de psychomotricite´. Les enfants stade I de GMFCS
(enfant pouvant marcher seul, ou` il veut, y compris sur des
surfaces irre´gulie`res, en pente ou dans la foule, enfant pouvant
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coordination peuvent eˆtre le´ge`rement limite´s) ont des niveaux
de prise en charge e´leve´s : deux se´ances par semaine, 92,6 %
ont de la kine´sithe´rapie, 35,2 % de l’ergothe´rapie et 25,9 % de
l’orthophonie.
Les fortes fre´quences des suivis re´e´ducatifs rapporte´es
contrastent avec le niveau de preuve issu de la litte´rature. Cette
dernie`re rapporte une preuve mode´re´e d’efficacite´ pour le
renforcement musculaire aux membres infe´rieurs [1] et la
the´rapie par contrainte induite aux membres supe´rieurs [1,22].
Les autres techniques de kine´sithe´rapie et d’ergothe´rapie n’ont
pas fait preuve de leur efficacite´ dans la PC [1,23]. En
particulier, la prise en charge au long cours ne trouve pas de
justification dans la litte´rature. Ni l’orthophonie [19], ni
l’orthoptie [8] n’ont fait preuve de leur efficacite´ dans cette
population, principalement en raison de la faiblesse me´thodo-
logique des e´tudes. A` notre connaissance, il n’existe pas
d’e´tude e´valuant l’efficacite´ de la psychomotricite´ dans cette
population. Les suivis e´ducatif et psychologique concernent
environ un tiers des enfants mais peu d’e´tudes concernent ces
suivis.
2.4.4. Vers des profils de prise en charge
A` partir des re´sultats, un profil moyen de la prise en charge
d’un enfant PC breton peut eˆtre e´tabli : il be´ne´ficie de presque
quatre « soins » par semaine en moyenne dont deux de
kine´sithe´rapie et 0,5 d’ergothe´rapie, a une chance sur trois de
prendre un traitement per os, une chance sur trois de be´ne´ficier
de toxine dans l’anne´e, 85 % de chance d’avoir un appareillage
de posture, presque une chance sur deux d’avoir une aide a` la
de´ambulation et consulte en moyenne cinq fois par an un
me´decin toutes spe´cialite´s confondues.
E´tant donne´ que la quantite´ et la fre´quence des soins
rapporte´s sont le plus souvent corre´le´es au niveau de GMFCS,
un profil de prise en charge pourrait eˆtre e´tabli pour chaque
classe de GMFCS. Le faible effectif dans chaque classe ne
permet pas de pouvoir e´tablir des profils suffisamment pre´cis
mais il existe des tendances. Les enfants stade I ont en moyenne
deux prises en charge re´e´ducatives par semaine, 25 % prennent
un me´dicament, ont pour 78 % d’entre eux un appareillage
orthotique et 3,7 % utilisent une aide technique de de´placement.
Les enfants stade II ont en moyenne quatre prises en charge
re´e´ducatives par semaine, 46 % prennent un me´dicament, 78 %
d’entre eux ont un appareillage orthotique et 37 % ont une aide
technique de de´placement (principalement le fauteuil roulant
manuel). Les profils des enfants stades III et IV sont proches
respectivement avec 3,5 et cinq prises en charge parame´dicales
par semaine, 50 % d’entre eux prennent des me´dicaments,
presque tous utilisent des aides techniques de de´placement
(94 % et 100 %), et ont en moyenne respectivement deux et
3,5 appareillages orthotiques. Ils be´ne´ficient plus d’injections
de toxine que les autres stades (50 % et 44 % respectivement).
Les enfants stade V ont en moyenne cinq prises en charge
parame´dicales par semaine, 50 % d’entre eux prennent des
me´dicaments mais seuls 17 % d’entre eux be´ne´ficient
d’injections de toxine re´gulie`rement et ont 3,5 appareillages.
Ils sont plus souvent suivis par un e´ducateur que les autresstades (56 %). En ce qui concerne le suivi me´dical, les deux
spe´cialite´s dont le nombre de consultations est corre´le´ au niveau
de GMFCS sont la MPR et la chirurgie, ce qui pourrait eˆtre un
e´le´ment du profil de soin des enfants PC.
La pertinence clinique de ces donne´es est renforce´e par la
valeur pronostique de la GMFCS. Effectivement, cette e´chelle
est de´montre´e comme tre`s stable dans le temps, peu d’enfants
changeant de classe a` partir de l’aˆge de 12 ans [13]. En incluant
plus d’enfants et en les comparant a` une population adulte, ces
donne´es pourraient servir a` pre´dire l’e´volution de la prise en
charge dans la meˆme classe de GMFCS. Cela permettrait
d’aider les professionnels a` pre´parer les familles a` l’e´volution
potentielle de la prise en charge de l’enfant.
2.4.5. Limites de l’e´tude
Une des premie`res limites de cette e´tude est l’interrogation
des parents, source de possibles erreurs. Cette me´thode a e´te´
pre´fe´re´e a` l’interrogation des professionnels, souvent en manque
de temps, pour augmenter le taux de retour et de remplissage des
questionnaires. La bonne cohe´rence des re´sultats entre les
appareillages de´crits par les parents des enfants paralyse´s
ce´re´braux et les de´finitions des stades de GMFCS indique une
bonne qualite´ des re´ponses des parents. Une autre limite est la
faiblesse des effectifs pour une analyse sur cinq classes ou une
analyse en fonction de l’aˆge, avec notamment pour les stades III,
IV et V de GMFCS, des groupes de 16 et 18 enfants. Bien que
notre population soit proche des autres e´tudes, on ne peut
exclure un biais de se´lection lie´ a` la difficulte´ d’acce`s aux
instituts me´dico-e´ducatifs, seuls 5 % des enfants y e´tant pris en
charge dans cet e´chantillon. Certains re´sultats comme la faible
prise me´dicamenteuse sont donc a` interpre´ter avec pre´caution. A`
partir de ce constat, un des objectifs de l’observatoire est
d’atteindre davantage les structures de type institut d’e´ducation
motrice et institut me´dico-e´ducatif, de fac¸on a` obtenir un
e´chantillon plus repre´sentatif de la population. Enfin, bien que
les prises en charge soient rapporte´es par un re´seau de nombreux
me´decins, ces pratiques ne refle`tent que la prise en charge dans
une re´gion donne´e de France ne permettant pas de ge´ne´raliser
aux pratiques franc¸aises.
2.4.6. Les pratiques et leurs impacts
Ce travail ne permet pas d’apporter de niveau de preuve des
the´rapeutiques et soins utilise´s, ni de mesurer une ade´quation
entre les besoins et les soins rec¸us par les enfants mais re´pond a`
l’objectif de quantifier de fac¸on globale les pratiques de soins
autour des enfants PC. Il montre le potentiel de la classification
GMFCS dans l’e´tablissement de profils de soins.
Cette e´tude rapporte aussi un grand de´calage entre des
fre´quences de suivi parame´dical et d’appareillage et le niveau
de preuve de ces the´rapeutiques. A` l’inverse, les injections de
toxine botulinique sont clairement rapporte´es comme efficaces
sur la spasticite´ des membres mais seul un tiers des enfants en
be´ne´ficient re´gulie`rement. Cette inade´quation entre pratique et
litte´rature est probablement d’origine multiple : (1) insuffisance
me´thodologique des e´tudes de´ja` mene´es comme rapporte´e dans
de nombreuses revues de la litte´rature. De nombreuses
the´rapeutiques sont ainsi disponibles et utilise´es, comme le
E. Sacaze et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 56 (2013) 253–267 267confirme cette e´tude, mais leurs effets restent a` ce jour
inconnus ; (2) difficulte´s me´thodologiques et mate´rielles a`
monter des e´tudes faisant la preuve de l’efficacite´ de ces
the´rapeutiques sur la fonction concerne´e et sur le long terme ;
(3) de´calage entre les e´tudes sur des populations moyennes et la
re´alite´ de la pratique quotidienne aupre`s d’un enfant ou d’une
famille en particulier. . .
Cependant, comment justifier aupre`s des familles une prise
en charge longue et « intensive » comme le rapporte cette e´tude
sans autre preuve que l’expe´rience acquise et la volonte´ de bien
faire des professionnels ? De meˆme, dans une pe´riode de
questionnement sur le remboursement des soins en France,
comment justifier l’ensemble du couˆt de la prise en charge
autour de ces enfants sans preuve de son efficacite´ [10] ? Les
efforts faits au niveau international au cours des 20 dernie`res
anne´es pour faire la preuve des the´rapeutiques dans cette
population doivent se maintenir. Ils devraient permettre de
mettre en valeur des pratiques « optimales », c’est-a`-dire celles
qui ont le plus de chance de cre´er une diffe´rence tout en
respectant le rythme de l’enfant et de sa famille.
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